;POR QUE VALE LA PENA

INTENTARLO?

Es eI.tratamiento mas recomendado que ofrece la
medicina para corregir defectos de la médula dsea.

HPUNTESPHRH
LOS MOMENTOS DIFICILES

“Cuento con el apoyo del personal a3|sten0|al puedo hacer preguntas
cuando lo necesite’

_———-——

Ofrece un camino posible para prolongar la vida.

Pueden aprenderse habilidades nuevas para afrontar

la adversidad y mejorar las relaciones familiares H 2
| TENCION
Genera una oportunidad para resignificar el sentido de la vida. EX P E CT H FHLSHS
ATIVAS e

“Mi labor-es cuidar, estimulary estar dlspomble, lorar, desesperarme 0
lamentarme hara que mi hijo calle sus sentimientos: S

————_

“Que mi hijo esté hospltahzado no sngnn‘lca que no  pueda realizar tareas

de manera autonoma” (comer, lavarse los dientes, banarse, vestirse,
hablar y/o realizar actnvndades propuestas por los terapeutas). = '

Puede convertirse en una forma de promover
la autonomia'y el crecimiento personal.

® No es un tratamiento que si
ue sirva para todos los casos
: "Si busco informacién y me hago una idea del proceso comprendel'e 2

No cuenta con un 100 % de efectividad.

-. qué me enfrento, estaré en mejores condiciones para lidiar con G QU E E s U N TR

"L os profesionales del Programa Trasarte me pueden ayudar a superar los

obstaculos y enfrentar los desafios pefsonf“eslde‘ fras?‘a“fe' Hf“b'a’f °°f‘ P E D I HTRI CO D E M E D UI. H 0 S E H ?

ellos puede hacerme sentir mejor".

gt bt o 6 e a;.gozdez,nf;nza:s.‘_ . Folleto para padres
y/0 cuidadores

® Porcentaje de compatibilidad inmunoldgica no es lo mismo
que porcentaje de efectividad.

® Eltratamiento afecta a todos los sistemas del organismo.

ersona|

inesperadas.

Usted sera el prlnC|pa| sosten de su huo, el seguwa |as mdlcacnones que

' ustedlede o .
e o e clienes preguntas? (601)
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® Cada caso es unico y no conviene hacer comparaciones.

° , »
Es unltr.atamlentol de larga duracion y requiere varios
procedlmlenirols, cuidados estrictos en la alimentacion vy
consultas médicas permanentes.

No pase por alto los efectos del trasplante en los hermanos; pueden haber
sentimientos de celos, culpao responsabilidad. La comunicacion abierta

y apropiada es excelente.

————————————————

® Larecuperacion se finaliza en casa. Se requiere un proceso de

readaptacion a la vida cotidiana y pueden haber cambios Recuerde no hacer comparaciones, no hay dos casos iguales. -

o .

, Puecljen generarse reacciones adversas, efectos secundarios I

or la i i e S o

, p quimioterapia de acondicionamiento o complicaciones Zor:o|cgn;:rs:rtc;on |:S p;:ﬁ“;i:ue coriocefd e pmceso p
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4QUE ES LA MEDULA 0SEA? R P
~

® Es un tejido liquido suave y esponjoso que se encuentra dentro de : e _‘

todos los huesos del esqueleto humano. -« _f
s _ - »"

@ FEslafabrica de la sangre. Se encarga de producir permanentemente X S
los tres tipos de células que la componen: los glébulos rojos que - 4-,.‘.
transportan el oxigeno hacia los tejidos, los globulos blancos que A s
defienden el cuerpo de infecciones y tumores, y las plaquetas que ‘_ a®

, . , - 4
permiten que la sangre coagule adecuadamente participando asi en P
. o6 o
el control de las hemorragias. .

§QUE ES EL TRASPLANTE DE MEDULR OSER
0 DE PROGENITORES HEMATOPOYETICOS?

® Esun proceso médico extenso que consta de muchos pasos y que busca
cambiar o restaurar la médula 6sea originaria.

® Este trasplante puede corregir el error biologico de la enfermedad de
base que llevd a la médula 6sea original a trabajar mal.

® Fsuna dltima alternativa para tratar enfermedades graves de la sangre.

@ Se ampara en el hecho de que se requieren pocas de estas potentes
células madre sanguineas, también llamadas progenitores
hematopoyéticos, para repoblar el nicho medular y crear una nueva
médula dsea.

® Con una quimioterapia especial (se puede necesitar radioterapia) se
elimina la médula dsea originaria para luego infundir células
progenitoras hematopoyéticas sanas donadas, que buscaran anidarse y
reproducirse rapidamente en las cavidades de los huesos, formando asi
una nueva médula 6sea.

® (on el soporte de medicamentos y el trabajo mancomunado que hacen
madres, padres, cuidadores, hermanos, el o la paciente y todos los
miembros del equipo de salud, se lleva a cabo la mision del trasplante y
se hace posible la recuperacion.

@ Se requiere un donante con una compatibilidad inmunoldgica especial
con el receptor llamada compatibilidad HLA (es la sigla en inglés para los
antigenos leucocitarios humanos). El HLA funciona como una huella
genética o una cédula de identificacion que le permite a las células de
defensa del organismo actuar a cabalidad y no confundir lo propio con lo
ajeno (identificar bacterias, por ejemplo).

PREPARACION DEL DONANTE Y DEL RECEPTOR

Existen dos tipos de trasplante: alogénico cuando las células progenitoras hematopoyéticas
provienen de un donante y autélogo cuando las células provienen del mismo paciente.
De este modo los posibles tipos de trasplante alogénico segun el donante son:

® El catéter es colocado por un cirujano en un punto
entre el pecho y el cuello. No dolera porque se utiliza
anestesia general.

@ Este catéter evita muchos pinchazos porque permite
tomar muestras de sangre desde ahi.

@ Por untiempo corto el paciente sentird molestia, pero
luego se sentira bien. El catéter no le impedira hacer
sus actividades diarias por si mismo. Es importante
dejar que la enfermera limpie el catéter, es un
procedimiento indoloro.

® El catéter estard conectado a una bomba de infusion
puesta en un atril donde se cuelgan los
medicamentos liquidos. Esta es la via por la que se
suministrard la quimioterapia y se infundiran las
células progenitoras hematopoyéticas.

En el trasplante alogénico no relacionado, los donantes fueron un recién nacido
y su mama en el momento del parto. Previamente en una sala de parto se
colectd la sangre de cordén umbilical repleta de células progenitoras
hematopoyéticas, posteriormente esta sangre se procesd y congeld en espera
de un receptor compatible. En este caso la compatibilidad HLA entre el donante
y el receptor estd entre el 50 y el 100 %. También pueden ser donantes los
adultos inscritos en un registro de donantes.

En el trasplante alogénico de familiar idéntico, el donante es un familiar que
resultd 100 % HLA compatible con el paciente receptor. El donante debe asistir
al hospital, de él o ella se tomardn las células progenitoras hematopoyéticas por
extraccion de médula dsea o por recoleccion de sangre periférica (aféresis).

En el trasplante alogénico haploidéntico, el donante es un familiar que resultd
50 % HLA compatible con el paciente receptor. El proceso de donacion es igual
al del punto anterior.

LA QUIMIOTERAPIA PARA EL TRASPLANTE
(LLAMADA ACONDICIONAMIENTO)

I Se hace para eliminar, suprimir o quitar la médula dsea originaria.

| Se suministra una mezcla liquida a través del catéter. También es
necesario tomar algunas pastillas.

| Durante este acondicionamiento el paciente puede presentar
afecciones transitorias por la quimioterapia como nauseas, mareo,
vomito, debilidad, decaimiento, llagas en la boca (mucositis) o
retencion de liquidos (percepcion de aumento de peso). Puede haber
0 no pérdida de cabello, de cejas o pestanas.

| En algunos casos los pacientes dejan de comer por unos dias. Entonces
se utilizara alimentacion liquida por el catéter (alimentacion parenteral)
para que no pierda mayor peso o nutrientes y continde su proceso.

I Pueden haber algunos cambios emocionales: decaimiento, irritabilidad,
llanto facil o baja tolerancia a la frustracion.

EL DIA CERO ES EL DIA DE LA INFUSION

| Las células madre de la sangre se infunden por el catéter. En su recorrido

por todo el cuerpo van buscando lugar en el nicho medular, al interior de
todos los huesos del esqueleto.

| El procedimiento es similar a una transfusion de sangre.

| El paciente no ird a un quiréfano, ni habra ninguna cirugia de reemplazo
porque la médula dsea es un drgano liquido disperso.

| Pueden haber efectos repentinos leves: dolor abdominal,

enrojecimiento, baja de tension arterial y susto o miedo.

| iLo que se regala no se pide! Una vez las células ingresen al cuerpo del

nifio o la nifia son Unica y exclusivamente suyas y su cuerpo las
mantendra vivas.

r

ANIDACION Y CRECIMIENTO
(RECUPERACION MEDULAR)

| Es el periodo en el que se espera que las células
aniden, pelechen, injerten, peguen, florezcan. Gracias a
la paciencia se obtiene la recompensa.

| El médico vigilara el cuadro hematico diariamente y el
paciente realizara un proyecto artistico para entrar en
un estado de vigilia creativa.

| En esta etapa la médula 6sea es minima o débil atin en

sus funciones, entonces pueden presentarse
infecciones, fatiga o sangrados. El equipo médico
estara pendiente para tratar o mitigar estas
complicaciones del trasplante.

I A la médula dsea recién nacida se le llama injerto y
puede florecer o reproducirse en modo avalancha, lo
que puede producir mucho malestar y fiebre.

REGRESO A CASA

| Elinjerto se convertira en una médula 6sea madura en la
casa y con el retorno progresivo a la vida cotidiana.

I El paciente continuara con controles médicos semanales,
quincenales, mensuales y semestrales por un afo y a
largo plazo.

I Deben cuidarse la dieta y las rutinas de aseo aprendidas
en el hospital aunque estas pueden cambiar a lo largo del
tiempo. Es importante solucionar dudas con el equipo
médico sobre los cuidados en los controles ambulatorios.

I El medicamento en el hogar es responsabilidad del
paciente y su cuidador.

I En caso de presentar algun sintoma inquietante, llamar a
la unidad de trasplante o acercarse a urgencias.

| Pueden haber cambios temporales en la imagen fisica
como efecto secundario de la medicacion de soporte.
iHablar de ello puede ayudar!




